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RÉSUMÉ 
Le dépôt d' un avant-projet de loi sur l' introduction d' une carte santé à 
microprocesseur au Québec à l'automne 2001 a réanimé un débat qui existait déjà 
depuis plusieurs années. Après avoir exposé le projet proposé, l'auteur analyse les 
principales critiques soulevées face à celui-ci lors des travaux en Commission 
parlementaire. Il propose par la suite une solution, inspirée par les des expériences 
étrangères en matière de protection des renseignements médicaux, pour mieux 
ancrer tout projet d' informatisation de ceux-ci et dont la carte santé ne serait que la 
clé. 
SUMMARY 
The deposit of a preliminary draft law concerning the introduction in Quebec of a 
health "smart card" in autumn 2001 resuscitated a debate which had existed already 
for severa! years. After exposing the suggested project, the author analyzes the main 
criticisms raised in Parliamentary Committee. He proposes thereafter a solution, 
inspired in part by foreign experience in medical data protection, to better establish 
any medical data project, ofwhich the "smart card" would only be the key. 
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Introduction 
Le réseau sociosanitaire québécois existe, depuis une trentaine d'année, dans un état de 
continuel renouvellement. Les rapports des Commissions Castonguay-Nepveu en 1970, 
Rochon en 1988 et Clair en 2000 ont tous mis de l'avant des recommandations qui avaient 
pour objectif de modifier d' une façon ou d' une autre de nombreux aspects de notre système 
de santé. Malheureusement, l'effet escompté par ces recommandations a souvent été limité 
par des facteurs économiques périodiques qui obligèrent les gouvernements successifs à ne 
les appliquer qu 'en partie 1• 
Face à ce constat, l'efficacité des ressources employées est devenue un des aspects les plus 
importants dans l'évaluation de toute nouvelle initiative du réseau et l' informatisation est 
une des solutions les plus souvent avancées pour atteindre cet objectif. « Il faut développer 
des systèmes d' information pour soutenir les décisions cliniques et de gestion, mesurer la 
performance et apprécier les résultats »2 car « il n'y aura pas de réelle intégration des 
services sans systèmes fiables et partageables d'information »
3 avançait sans équivoque la 
Commission Clair. Ainsi, la télémédecine est maintenant vue comme une des solutions à la 
pénurie de médecins spécialistes dans certaines régions éloignées
4
. Il est même possible 
d'effectuer le suivi de l'état de santé de patients alors qu ' ils sont à leur domicile.
5 
1 À propos de ces rapports , voir: P. BERGERON et F. GAGNON, « La prise en charge étatique de la santé au 
Québec», dans V. LEM lEUX, P. BERGERON, C. BÉGIN et G. BÉLANGER (dir.) , Le système de santé au 
Québec: organisation, acteurs et enjeux, Ste-Foy, Presses de l'U niversité Laval, 1994, p. 9; Commission 
d 'étude sur les services de santé et les serv ices sociaux , Les solutions émergentes. Rapport et 
recommandations, Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2000, 410 p. 
2 Id, à la page 212. 
3 Id , à la page 106. 
4 P. TROTTIER, « Confidentiality of medical records and telemedicine in Québec: choosing between the 
protection of privacy and the efficiency of medical services», (2000-0 1) 1 Telehealth Law 45 . 
5 Par exemple le projet Suivi Clinique Intelligent à Distance (SCIAD) de l' Hôpital Maisonnneuve-Rosemont: 
<http://www.maisonneuve-rosemont.info/site/news.asp?id=46> (consulté le 2 juillet 2003) 
C'est dans ce même ordre d ' idée que le gouvernement québécois déposait en décembre 
2001 un avant-projet de loi visant l' introduction d' une carte santé à microprocesseur. 
Comme nous le verrons ici, ce projet visait à remplacer l' actuelle carte d'assurance maladie 
par un outil plus « intelligent » qui présentait à la fois des données administratives et 
cliniques. Pour plusieurs, la « carte à puce » devait être un des outils majeurs pour 
améliorer de façon permanente l' efficacité de notre système de santé. 
Malgré cet engouement prévisible, c' est plutôt avec grande méfiance que fut accueilli le 
projet gouvernemental. Comment expliquer la levée de bouclier presque unanime à laquelle 
il a dû faire face ? C'est à cette question que nous tenterons de répondre en analysant les 
principales critiques soulevées en Commission parlementaire lors de la consultation sur 
l'avant-projet de loi. Par la suite, nous examinerons sommairement comment d' autres États 
ont tenté d'établir l'équilibre entre les deux valeurs en opposition dans le dossier à l'étude, 
soit l'accessibilité aux renseignements médicaux et la protection de la vie privée. Ces deux 
analyses nous permettront enfin de proposer une solution qui , selon nous, permettrait de 
rail ier la plupart des acteurs du système de santé derrière un nouveau projet 
gouvernemental. 
Avant tout, afin de mieux comprendre les problématiques recensées par les critiques du 
projet de carte santé, nous tenterons d' exposer les différents volets qui composaient celui-
ci, en plus de revenir sur les projets-pilotes qui l'avaient précédé. 
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1. Description de l'avant-projet de loi sur la Carte santé du Québec 
Le 19 décembre 2001, le ministre de la Santé et des Services sociaux déposait à 
l'Assemblée nationale du Québec l' avant-projet de loi sur la Carte santé du Québec6. Les 
notes explicatives du projet indiquent : 
[qu ' il proposait] l' utilisation des technologies de l' information dans le secteur de la 
santé et des services sociaux et de moderniser les mécanismes de gestion des 
régimes publics d'assurance maladie, d' assurance-hospitalisation et d'assurance-
médicaments. 
À ces fins , l'avant projet de loi [proposait] d'abord l' instauration d'une carte à 
microprocesseur, appelée "carte santé" [ ... ], en remplacement de l' actuelle carte 
d' assurance maladie délivrée par la Régie de l' assurance maladie du Québec7• 
La nouvelle carte santé se voulait donc avant tout un outil administratif qui visait à 
améliorer la gestion des régimes administrés par la Régie de l' assurance maladie du 
1) Outil de gestion administrative 
a) Instauration d'une nouvelle Carte santé 
Les articles 7 et 8 de l' avant-projet de loi prévoyaient l' instauration d' une nouvelle carte, 
délivrée à toute personne assurée conformément à la Loi de l 'assurance maladie
9
• 
Contrairement à la situation actuelle, cette nouvelle carte devait être munie d'un 
microprocesseur « qui peut emmagasiner de l' information numérisée et donner également 
6 Québec, Avant-projet de loi : Loi sur/a carle santé du Québec, Éditeur officiel du Québec, 2001. Format 
PDF. Disponible sur Internet : <http://www.assnat.qc.ca/fra/publications/ Av-projets/0 l-fap03 .htm> 
7 Ibid. 
8 Ci-après : la RAMQ. 
9 L.R.Q. , c. A-29, art . 1. 
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accès à des systèmes de données ou de renseignements personnels dont la Régie assume la 
0 10 gest1on . » 
Cette carte avait comme premier objectif d' identifier son titulaire, afin d'assurer que la 
personne exigeant des soins de santé était véritablement la personne à qui la carte avait été 
délivrée . En ce sens, elle devait remplir le même rôle que joue l'actuelle carte d'assurance 
maladie à l'aide des noms, photo et signature qui y figurent. 
Si l'identification de l' usager de la carte n'était en rien modifiée par rapport à aujourd'hui, 
la vérification de l'admissibilité de celui-ci à la quarantaine de programmes que gère la 
RAMQ 11 offrait une innovation. En effet, le projet prévoyait que cette vérification se ferait 
désormais « en 1 igne » plutôt qu 'à posteriori et que la rémunération directe des 
professionnels par la Régie était conditionnelle à celle-ci
12
. 
Enfin, la carte devenait l'outil par lequel son titulaire pouvait consentir aux différentes 
utilisations possibles d' un résumé des renseignements de santé qui s'y serait trouvé et que 
nous examinerons plus loin. 
b) Création d'une Carte d'habilitation de l'intervenant 
Non seulement une nouvelle carte santé devait-elle être distribuée à toute personne inscrite 
à la RAMQ, mais une seconde carte devait aussi être créée et délivrée aux intervenants du 
10 Supra, note 6, art. 7. 
11 Selon le décompte de la Commission d ' accès à l' infonnation : Commission de l'accès à l'infonnation, 
Mémoire concernanll 'avanl-projel de loi sur fa carle santé du Québec, Mémoire déposé à la Commission des 
affaires sociales, 2002, p. 22. 
1
" Supra, note 6, art. 1 1 O. 
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réseau 13 . Cette carte, dite « d ' habilitation », avait pour objectif de certifier l' identité de son 
porteur dans ses communications informatiques avec le réseau sociosanitaire, d 'assurer 
l' intégrité de ces échanges, de les rendre irrévocables en plus de servir d 'outil de signature 
' • 14 
numenque . 
Les articles 4 et 5 de l' avant-projet de loi énonçaient qui pouvait, en tant qu'intervenant, 
obtenir une telle carte. Entre autres, en plus des professionnels agissant dans le réseau de la 
santé et de leurs étudiants, il était prévu que les préposés du ministère de la Santé et des 
Services sociaux, de la RAMQ, des ordres professionnels ainsi que« tout autre catégorie de 
personnes déterminée par règlement du gouvernement
15 
» pouvait se voir octroyer une carte 
d'habilitation. Selon certaines estimations, cela pouvait représenter plus de 200 000 
intervenants 16• 
De plus, selon l'article 26 de l'avant-projet de loi , les informations auxquelles auraient pu 
accéder ces intervenants devaient elles aussi être déterminées par règlement, en fonction de 
« la qualité de l' intervenant, ses fonctions ou les lieux où il exerce
17 
»et après consultation 
avec cinq ordres professionnels du Québec 18 • 
C' est à la RAMQ, en tant que gestionnaire des clés et certificats, que revenait la tâche de 
délivrer ces cartes d ' habilitation et, pour ce faire, elle devait tenir à jour un répertoire des 
u Id. , art. 17. 
14 Au sens du Code civil du Québec, L.Q., 1991 , c. 64, art. 2827 
15 Supra, note 6, art. 4. 
16 Supra, note 1 1, p. 7. 
17 Supra, note 6, art. 26. 
18 Ces ordres étaient: le Collège des médecins du Québec, l'Ordre professionnel des phannaciens du Québec, 
l'Ordre professionnel des dentistes du Québec, l'Ordre professionnel des optométristes du Québec et l'Ordre 
professionnel des infirmières et infirmiers du Québec. 
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intervenants à qui une telle carte avait été octroyée 19• Selon l'article 43 de l'avant-projet de 
loi , la Régie pouvait transmettre à des tiers les informations ainsi récoltées, nonobstant 
d'autres dispositions législatives prévoyant le contraire20 . Par ailleurs, le gouvernement se 
réservait la possibilité de définir par règlement la liste des renseignements contenus dans ce 
répertoire21• Cependant, « en aucun cas, les renseignements visés à l'article 38 ne 
[pouvaient] être utilisés [ ... ] à des fins de contrôle de la pratique professionnelle d' un 
intervenant ou de gestion des plans régionaux des effectifs médicaux
22
• » 
c) Création d'une banque de renseignements médicaux 
Comme nous le verrons lors de notre étude du volet clinique de l' avant-projet de loi, des 
renseignements médicaux auraient désormais été recueillis à l' aide de la nouvelle carte 
santé. En vertu des articles 51 et 52 de l'avant-projet de loi , c' est la RAMQ qui était 
mandatée de recevoir ces données provenant des intervenants et de les conserver de façon 
sécuritaire. 
Par ailleurs, il était prévu que la Régie pouvait dévoiler ces renseignements à un intervenant 
habileté uniquement avec le consentement de l' usager, ou, sans son consentement, lors de 
situations d' urgence. Il était également prévu qu ' elle pouvait divulguer ces informations 
aux organismes en charge de la déontologie dans les ordres professionnels sans aucune 
nécessité d' obtenir un consentement 23 . 
19 Supra, note 6, art. Il , 17 et 37. 
20 Supra, note 9, art. 63 . 
21 Supra, note 6, art. 38. 
22 Id., art. 41 in fine. 
23 Id. ., art. 70. 
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d) Institution d'un Comité de surveillance 
Afin de garantir que les nombreuses règles de confidentialité et de cloisonnement des 
données édictées soient respectées, l' avant-projet de loi instituait un Comité de 
surveillance, dont les membres provenaient de différents ordres professionnels et de la 
population. Le comité, dont les présidents et vice-présidents étaient nommés par le 
gouvernement, devait lui produire un rapport annuel de ses observations sur l' application 
2) Outil de travail clinique 
Si le volet administratif du projet de carte santé présentait quelques nouveautés, c ' est sans 
contredit son aspect clinique qui retint le plus l' attention des observateurs. Il est vrai que 
cette partie clinique représentait la véritable innovation du projet et c ' est sur elle que se 
fondaient les espoirs d ' améliorer sensiblement notre système de santé. 
a) Constitution d'un résumé des renseignements de santé 
L'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec instaurait un résumé des renseignements 
de santé. L'objectif de ce résumé était de : 
fournir aux intervenants habiletés de l' information pertinente, résumée, intégrée, 
organisée et à jour afin de faciliter la prise de connaissance rapide des 
renseignements de santé d ' une personne au moment de sa prise en charge ou lors de 
la dispensation des services nécessaires à la continuité des services de santé et des 
services sociaux fournis par ces intervenants
25
. 
24 Id, art. 73 à 81 . 
25 Id , art. 44. 
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Pour ce faire, la RAMQ instituait pour toute personne à qui elle délivrait une carte santé un 
résumé, qui ne contenait initialement aucun renseignement clinique. C' est lors des épisodes 
de soins subséquents que des données auraient été inscrites dans le résumé par les 
intervenants dispensant ceux-ci26 . Les renseignements qu'ils pouvait y inscrire devaient se 
trouver dans l' une des catégories prévues à l'article 50 de l'avant-projet de loi, le 
gouvernement se réservant encore une fois le droit de choisir par règlement le contenu de 
ces catégories, en plus de pouvoir en ajouter de la même manière. 
Ce résumé « ne se [substituait] pas au dossier qu ' un professionnel de la santé a l'obligation 
de tenir à l'égard de son client [ ... ] ou au dossier d' un usager ou au dossier médical d'un 
bénéficiaire tenu par un établissement27 ». Ainsi, un professionnel aurait dû maintenir à la 
fois son propre dossier, en plus d'inscrire des données similaires dans le résumé du patient, 
tout en respectant les règles spécifiques de confidentialité et de consentement propres à ces 
deux types de documents. 
Par ailleurs, les données ainsi inscrites au résumé du titulaire de la carte santé devaient alors 
être communiquées à la RAMQ afin que celle-ci puisse les ajouter dans la banque de 
renseignements médicaux que nous mentionnions précédemment. Ainsi , les seules données 
résidentes sur la carte santé auraient été les données nécessaires à l' identification de son 
utilisateur. 
26 Id. , art. 47. 
27 Id. , art. 44. 
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b) Consentement de l'usager pour l'utilisation du résumé de renseignements de 
santé 
Ainsi que nous l'évoquions plus tôt, une des principales fonctions de la carte santé était de 
servir d'outil de consentement à son titulaire pour l' utilisation du résumé de renseignements 
de santé. Le consentement à consulter ce résumé devait s'exprimer principalement par la 
présentation de la carte santé et par l'entrée d' un numéro d'identification personnel par le 
titulaire de la carte28 . Cependant, celui-ci pouvait désigner de façon nominative à la Régie 
les intervenants à qui il souhaitait donner le droit de consulter, sans consentement 
spécifique, son résumé29 . Il devait alors indiquer la durée pour laquelle ce consentement 
était valide, bien que celui-ci demeurait révocable en tout temps. 
L'avant-projet de loi prévoyait des règles distinctes pour 1' inscription de renseignements au 
résumé30. À cette occasion, le consentement présumé voulait que tout intervenant puisse 
inscrire des renseignements au résumé d' un de usager, à moins que celui-ci n'exprime 
clairement à la RAMQ qu ' il préférerait conserver la possibilité de l'octroyer à chaque 
occaston. 
Nous remarquons donc que les règles entourant les deux utilisations principales du résumé, 
soit sa consultation et l' inscription de données dans celui-ci répondait à deux 
consentements présumés différents. Dans un souci de préservation des droits des 
utilisateurs de la carte santé, le législateur n' avait d' ailleurs pas limité à ces deux occasions 
la possibilité pour eux d' exprimer leur consentement. 
28 Id. , art. 9. 
29 Id. , art. 55. 
30 Id. , art. 53 et 54. 
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En effet, la création même d'un résumé était avant tout soum1se au consentement 
individuel. Bien que ce consentement était présumé, une personne pouvait tout de même 
opter de ne pas posséder de résumé31• D'ailleurs, à part pour le consentement présumé à 
posséder un résumé, toutes les autres situations étaient soumises à un consentement 
individuel. Ainsi, malgré un consentement général à l' inscription de données, un usager 
pouvait refuser qu ' un intervenant inscrive dans son résumé certains renseignements 
particuliers32 et même faire retirer des informations qu ' il ne désirait plus y voir apparaître
33
. 
Une personne pouvait également vérifier auprès de la RAMQ SI un renseignement 
spécifique apparaissait à son résumé, le nom des intervenants ayant consulté ou inscrit des 
informations à ce résumé et même exiger de ces derniers qu'ils l'assistent dans sa 
compréhension des renseignements en question34 . 
Enfin, à toutes ces occasions, l' avant-projet de loi prévoyait qu ' une personne ne pouvait se 
voir refuser l'accès à des soins de santé en fonction des choix qu 'e lle avait effectués face à 
son résumé de renseignements de santé, dans sa création, son utilisation ou sa 
con su 1 tation35 . 
L'examen des principales dispositions de l'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec 
nous permet de constater que deux choix clairs ont été effectués par le législateur québécois 
dans l'é laboration de ce projet: l' imposition de nouvelles dispositions administratives, 
notamment la vérification préalable de l'admissibilité d'un individu aux régimes publics de 
31 Id, art. 47. 
32 Id., art. 54 in fine. 
33 Id. , art. 56. 
34 Id. , art. 71 et 72. 
35 Id. , art. 48. 
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soins, et la totale liberté d'action des titulaires de la carte santé dans l'utilisation du nouvel 
outil clinique qu'était le résumé des renseignements de santé. 
Nous examinerons maintenant comment ces choix coïncident avec les précédents projets 
québécois d'introduction d'une carte santé à microprocesseur. 
3) Les expériences québécoises précédentes 
a) Projet d'expérimentation de la carte santé à microprocesseur (Rimouski) 
Le premier véritable projet de cette nature ayant eu lieu au Québec se déroula dans la 
région de Rimouski entre 1993 et 199536 . 7 248 personnes et 299 intervenants avaient 
participé à ce projet. La carte santé distribuée à l' époque ne visait pas à remplacer la carte 
d'assurance maladie et ses objectifs étaient donc purement cliniques. 
Contrairement au projet à l'étude, les renseignements étaient emmagasinés directement sur 
le microprocesseur plutôt que dans une banque de donnée externe. Cette information était 
partagée en cinq zones spécifiques37 et le profil professionnel d ' un intervenant déterminait 
ses droits d ' accès à ces zones. Ainsi, un médecin pouvait écrire et lire dans les cinq zones, 
alors qu'un ambulancier ne pouvait que consulter les données d ' identification et d ' urgence. 
Initialement, les usagers pouvaient demander que les données se trouvant dans leur dossier 
au centre hospitalier régional soient transférées sur la carte, mesure qui fut acceptée par la 
quasi-totalité des participants. 
36 À propos de ce projet, consulter : Évaluation du projet québécois d 'expérimentation de la carte santé à 
microprocesseur. Version abrégée du rapport final, 1996, Régie de l' assurance maladie du Québec, 40 p. 
Format PDF. Disponible sur Internet : <http://www.ramq.gouv.qc.ca/crc/ regie/depliant/rimouski.pd f.> 
37 Ces cinq zones étaient : identification , urgence, vaccination, médicaments et suivi médical. 
Il 
Puisque les données étaient préservées sur une carte que les usagers n'étaient pas obligés de 
présenter pour obtenir des soins, le consentement d' utiliser ce service s'exprimait à chaque 
épisode de soin de santé. Les usagers pouvaient ainsi l' utiliser ou non, se retirer en tout 
temps de l'expérimentation, consulter les données contenues sur leur carte et les faire 
modifier ou effacer sur demande. Ainsi, puisqu ' il n'exista it pas de registre central des 
données, la confidentialité des renseignements médicaux était facilement protégée. 
Une des particularités de ce projet fut qu 'on greffa au système des aides portant sur les 
programmes de prévention et d' immunisation et sur les traitements pharmacologiques. 
Ainsi , les professionnels pouvaient plus facilement repérer et éviter des situations 
problématiques grâce à ceux-ci. Enfin, le principal reproche soulevé face au nouveau 
système par les médecins fut le dédoublement dans l'entrée d' informations qu'ils devaient 
faire, so it à la fois sur la carte santé et dans leur propre doss ier. 
b) Projet vitrine PRSA-Carte santé (Laval) 
Un second projet d'expérimentation d' une carte santé à microprocesseur a vu le jour en 
1999 dans la région de Laval. Ce projet fut interrompu le 10 septembre 2001 par la RAMQ, 
alors qu ' il devait initialement se terminer en mai 200238• 
À l'origine, cette vitrine se voulait la contribution du Québec au projet international 
Netlink39 . Ce dernier, qui regroupait des participants de France, d'Allemagne et d' Italie, 
38 À propos de ce projet, consulter: Comité de surveillance, Rapport sur la gestion du consentement du 
patient de ses informations cliniques dans le cadre du projet vitrine PRSA- Carle santé de Laval. Synthèse, 
observations el recommandations du Comité de surveillance, 2001, 6 p. ; Commission d 'accès à 
l'in fo rmatio n, Évaluation du projet vitrine dossier carte santé de Laval de la Régie de 1 'assurance maladie du 
Québec, 200 1, 35 p. 
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visait à rendre compatibles les différents systèmes de gestion d ' informations médicales au 
niveau international en instaurant dans les États participants des projets-pilotes s'inspirant 
de la précédente expérience québécoise . 
Le projet lavallois incluait trois hôpitaux, quatre CLSC ainsi qu ' une clinique médicale et 
une pharmacie. Les usagers pouvaient y utiliser leur carte pour donner accès aux 
professionnels de la santé à des données cl iniques à leur sujet. Ces données étaient saisies 
directement par les médecins, en présence de leur patient
40
. Comme c'était le cas à 
Rimouski , 1' information accessible grâce à la carte santé se voulait un dédoublement de 
l'information apparaissant dans les dossiers médicaux des médecins. Cependant, les 
rense ignements médicaux n'étaient pas préservés directement sur la carte mais plutôt dans 
une banque centrale régionale. Cette banque contenait de façon anonyme la majorité des 
données relatives à un usager alors que la carte santé ne contenait que les informations 
d'urgence et les données d ' identification nécessaires pour accéder aux données centralisées. 
Le pouvoir de consentement des usagers était là encore très étendu car ceux-ci pouvaient 
présenter ou non leur carte santé et choisir à la pièce quelles informations se trouvaient 
dans leur dossier. La principale critique soulevée face au projet lavallois portait 
précisément sur cette question du consentement. Ainsi, comme le faisait remarquer le 
Comité de surveillance de ce projet : 
Le système mis en place crée chez le patient une impression de règles de 
confidentialité et de contrôle qui se révèlent illusoires. Le patient adhère et participe 
au système en croyant que les informations de santé qu'il consent à inscrire à son 
39 Voir: P. BÉDÈRE, Netlink : fnleroperability of Smarl Card - Based Information Systems, 1999. Format 
PDF . Disponible sur Internet: http://www.sesam-vitale.fr/htmllprojets/netlink/ctst99.pdf. 
4
° C. SI COTTE, Évaluation du Projet vitrine PRSA - Carle Santé : L 'expérimentation d 'une carle santé à 
microprocesseur au sein d'un réseau de soins intégrés, 2002, p. 6. 
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DCS ne peuvent être lues qu 'en sa présence et avec son consentement. Or, il n'en 
est rien puisque le système ne peut exclure la dissémination de doublons du DCS à 
travers les dossiers cliniques locaux à partir desquels l'accès et la transmission se 
font selon des règles distinctes41 • 
Ainsi, la différence entre les règles de protection des renseignements médicaux selon 
l'endroit où ils étaient stockés rendait superflues les mesures de sécurité, de contrôle et de 
consentement très strictes imposées dans ce projet. 
En comparant le système proposé dans l'avant-projet de loi à ses deux prédécesseurs 
québécois, il est facile de remarquer entre eux de nombreuses similitudes, notamment au 
niveau du degré de consentement proposé aux usagers. Cependant, vu l' importance de 
l' introduction à l'échelle nationale d' une telle carte santé, il est normal que les lacunes 
observées dans les précédents projets aient été réexaminées sous un autre jour. Nous 
analyserons donc maintenant les principales critiques recensées à propos du plus récent 
projet québécois de carte santé. 
Il. Analyse des principales critiques du projet de carte santé 
Suite au dépôt de l'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec, la Commission des 
affaires sociales de l'Assemblée nationale du Québec tint une consultation générale sur 
celui-ci entre le 19 février et le 9 avril 200242 . Lors de cette consultation, plusieurs groupes 
furent appelés à venir commenter le projet gouvernemental. Par une analyse des critiques 
soulevées à cette occasion, nous essayerons de découvrir s'il n'ex iste pas une faille 
41 Supra, note 38, p. 2 . 
42 Le journal des débats de la Commission est accessible sur Internet à: 
<h ttp :/ /www .assnat.qc.cal fra/Pub 1 ication s/ debats/ cas. h tm.> 
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fondamentale dans le projet québécois de carte santé qui permettrait d'expliquer de façon 
concise pourquoi celui-ci a été accueilli avec tant de résistance. 
1) Absence d'une analyse complète des coûts d'implantation du projet 
Comme c'est toujours le cas lors de l'adoption d'une nouvelle mesure dans le réseau de la 
santé, l'opportunité d'appliquer les sommes nécessaires à d'autres fins fut soulevée lors de 
l'étude de l'avant-projet de loi sur la carte santé. Certains croyaient que les sommes en jeu 
auraient « été rn ieux investies dans des services dans la communauté43 » ou encore « pour 
améliorer l' accès aux services diagnostiques et thérapeutiques44 . » C'est cependant un autre 
aspect plus spécifique quant aux coûts engendrés qui mérite une attention particulière. 
Une majorité des intervenants en Commission parlementaire ont soutenu que le budget 
prévu pour l' implantation du projet de carte santé, soit 159 millions de dollars, ne 
représentait qu ' une infime partie des montants qui devraient réellement être dépensés. 
Ainsi, comme le mentionnait la Fédération des médecins omnipraticiens dans son 
mémoire: 
Ce montant ne suffira pas à financer les nombreux éléments essentiels à la réussite 
du projet, comme les 7,5 millions de cartes-usagers, les cartes d' habilitation, les 
lecteurs, le branchement au RTSS, la formation des intervenants à l' utilisation de 
ces technologies, les coûts d'abonnement à l' inforoute [etc.t5 
43 Association des groupes d'i ntervention en défense des droits en santé mentale du Québec, Lettre-mémoire 
pour la Commission parlementaire sur 1 'avant-projet de loi concernant la carte santé du Québec, 2002, p. 4. 
44 Fédération des médecins omnipraticiens du Québec, Mémoire à la Commission des affaires sociales sur 
1 'avant projet de loi intitulé Loi sur la carte santé du Québec, Mémoire déposé à la Commission des affaires 
soc iales, 2002, p. 12. 
45 Ibid. 
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Il ne tenait également pas compte de la rémunération des professionnels pour la gestion de 
ce système et leur travail d' information de la population46• Il faut dire que certains des 
groupes partageant cette opinion avaient encore en mémoire les coûts reliés à une autre 
réforme nécessitant des investissements majeurs en équipement informatique, soit le régime 
général d'assurance-médicaments47. Pour cette raison , plusieurs intervenants qui auraient 
dCt moderniser leur parc informatique pour accueillir la nouvelle carte santé réclamèrent au 
gouvernement d'être compensés pour ces dépenses additionnelles comme condition 
d ' . d . 48 acceptatiOn u proJet . 
Sur ce dernier point, il existe au moins un précédent dans une situation similaire. En effet, 
dans le but de leur faire adopter majoritairement la carte Vitale, la Caisse nationale 
d'assurance maladie française avait versée à quelques 60 800 médecins de ce pays une aide 
à l' informatisation équivalente à 1 800 $49. 
Cette première réticence, axée sur l'aspect budgétaire du projet, était prévisible. Cependant, 
en l'espèce, elle aurait pu être compensée par des bénéfices cliniques évidents. L'analyse 
de cette question nous démontrera que ce fardeau ne fut pas rencontré, ce qui sapa le projet 
en réduisant son utilité à son seul volet administratif. 
· 
46 Association québécoise des pharmaciens propriétaires, Mémoire de 1 'Association québécoise des 
pharmaciens propriétaires (AQPP) dans le cadre de la consultation générale sur l 'avant-projet de loi intitulé 
Loi sur la carte santé du Québec, Mémoire déposé à la Commission des affaires sociales, 2002, p. 26. 
47 Id , p. 25. 
48 Entre autres : Fédération des médecins spécialistes du Québec, Mémoire de la Fédération des médecins 
spécialistes du Québec. Avant-projet de loi sur la carte santé du Québec, Mémoire déposé à la Commission 
des affaires sociales, 2002, p. 6. 
49 AFP, « Carte santé française : les médecins transmettent de plus en plus de réclamations 
électroniquement», Canoë, 16 mars 2001. 
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2) Désintéressement dans le volet clinique de la carte santé 
Tel que nous le mentionnions plus tôt, la liberté offerte aux usagers de la carte santé dans 
l'expression de leur consentement leur permettait de choisir pièce par pièce quelles 
informations se retrouvaient dans leur résumé de renseignements de santé. Cette liberté, qui 
découlait comme nous le verrons plus loin d' une volonté de protéger leur vie privée, 
entraîna un désintéressement des professionnels de la santé pour le volet clinique du projet. 
a) Manque de confiance dans le contenu du résumé de renseignements de santé 
Le pouvoir discrétionnaire laissé aux patients d' inscrire et de retirer les renseignements 
qu ' ils désiraient a soulevé de nombreuses inquiétudes chez les professionnels tout d'abord 
parce qu ' il remettait en question le principe de l' intégrité des données se trouvant dans un 
dossier médical50. Pour certains, c'était « aller contre l'essence même du document que de 
permettre au patient d'en faire une micro-gestion discrétionnaire51 • » Cependant, tel que le 
mentionnait clairement l'avant-projet de loi, le résumé des renseignements de santé ne se 
voulait pas un substitut au dossier que doivent tenir les professionnels de la santé et en ce 
sens, il ne semblait pas nécessaire au législateur qu'il possède cette même obligation 
d' intégrité. 
C'est sans doute là la raison principale qui explique la réticence observée face au projet de 
carte santé de la part des intervenants. En effet, les inconvénients et les erreurs de jugement 
amenant préjudice aux patients qu 'aurait pu entraîner l' utilisation de ce résumé en faisaient 
50 C. SI COTTE, Vers une meilleure intégration entre la technologie et la clinique. Mémoire soumis à la 
Commission des affaires sociales dans le cadre de la consultation générale sur l 'avant-projet de loi sur la 
carte santé du Québec. Mémoire déposé à la Commission des affaires sociales, 2002, p. 7 
51 Supra, note 46, p. 13 . 
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un outil totalement dénué d'intérêt pour les professionnels52 . Ceux-ci, pour éviter ce risque 
d'erreur et peut-être même d'engager leur responsabilité professionnelle, auraient de toute 
façon dû questionner à nouveau le patient pour compléter ou corriger 1' information 
accessible par le biais du résumé53 . C'est pourquoi plusieurs groupes recommandèrent que 
la seule option qui soit offerte à ce sujet aux citoyens soit celle d'avoir ou non un résumé de 
santé54 . 
D' un point de vue plus global, le contenu de la banque de données constituée à partir de ces 
résumés et à laquelle aurait pu accéder la RAMQ, par exemple dans le cadre de 
programmes de santé publique ou pour effectuer des analyses statistiques, aurait présenté 
une lacune similaire quant à son utilité. Au mieux, il aurait réussi à « produire des 
indicateurs nécessairement non représentatifs de la réalité sociosanitaire québécoise55 . » 
b) Manque d'informations cliniques nécessaires 
En plus du risque de consulter et d' utiliser des renseignements incomplets ou inexacts, 
certaines interventions mentionnèrent que le contenu du résumé de renseignements de santé 
d'un patient, prévu à l'article 50 de l'avant-projet de loi , présentaient aussi des lacunes 
quant à la nature des informations qu ' il pouvait contenir. 
Par exemple, les pharmaciens auraient souhaité pouvoir consulter l' intention thérapeutique 
du prescripteur ainsi que les renseignements relatifs aux médicaments pris à l' hôpital. Pour 
52 Association des pharmaciens des établissements de santé du Québec, Le dossier carte santé: des équilibres 
à atteindre, 2002, p. 14. 
53 Ordre des pharmaciens du Québec, Avant-projet de loi intitulé Loi sur la carte santé du Québec, 2002, p. 
13. 
54 Supra, note 52. 
55 Fédération des travailleurs et travailleuses du Québec, Projet du gouvernement du Québec d'implanter une 
carte à microprocesseur dans le réseau de la santé et des services sociaux, 2002, p. 8. 
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eux, « [ u ]ne meilleure information permettrait une compréhension plus juste de la 
pharmacothérapie et ainsi une meilleure chance d'observance du médicament et de succès 
pour le patient56 . » Ils voyaient là un autre exemple de leur sous-utilisation par le système 
de santé due au manque d' informations mise à leur disposition à propos des diagnostics
57
. 
De plus, le projet ne prévoyait pas de rendre accessibles des assistants thérapeutiques 
comme il y en avait dans le projet de Rimouski . Même si les professionnels ou les centres 
hospitaliers possédaient déjà de tels outils informatiques, rien n'aurait garanti leur 
compatibilité avec le nouveau résumé. Ce doute sur la cohésion des technologies proposées 
avec les systèmes déjà en place, fondé sur l'expérience de Laval où les logiciels utilisés en 
pharmacie avaient été paralysés par ceux de la carte expérimentale, fut lui aussi invoqué 
comme question à résoudre avant le déploiement massif de la carte santé58 . 
Atin de contourner les problèmes que nous venons de mentionner, le professeur Claude 
Sicotte proposa de remplacer tout simplement le résumé prévu dans le projet québécois par 
un véritable dossier médical partageable électronique, qui se substituerait au dossier 
médical local traditionnellement utilisé59 . Selon lui , la surcharge de travail nécessaire au 
maintient de deux dossiers distinct aurait elle aussi rapidement entraîné l'abandon du 
dossier facultatif qu 'aurait été le résumé de renseignements de santé. 
56 Supra, note 46, p. 1 O. 
57 Supra, note 53, pp. 12-14. 
58 Supra, note 46, p. 18. 
59 Supra, note 50. 
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3) Surcharge de travail liée à la gestion du résumé 
L'opinion du professeur Sicotte fut partagée par plusieurs autres participants à la 
Commission parlementaire. Selon eux, il était essentiel de minimiser le plus possible le 
travail administratif lié à l' introduction de la carte santé et de permettre aux auxiliaires des 
professionnels de l'effectuer60 . 
Sinon, le surplus de travail exigé des médecins pour inscrire, à chaque visite d' un patient, 
des informations à la fois dans le dossier médical local et dans le résumé de renseignements 
de santé, représenterait cumulativement plusieurs heures de travail par semaine, celles-ci 
entraînant même des pertes de revenus prévisibles pour les médecins rémunérés à l'acte
61
• 
Hors, nul ne conteste que ces professionnels manquent déjà de temps pour remplir leur rôle 
premier qui « consiste d'abord et avant tout à soigner leurs patients62 ». 
Enfin, pour d' autres, notamment les pharmaciens qui vécurent difficilement l' instauration 
du régime d'assurance-médicaments, un temps important aurait été nécessaire pour 
expliquer correctement à leurs clients les mesures de sécurité, les multiples options de 
consentement ainsi que le contenu spécifique de leur résumé. Ils craignaient donc que cet 
ajout de tâches administratives les aurait empêchés d'offrir le même niveau de service 
qu 'aujourd'hui63 . 
60 Supra, note 48, p. 5. 
6 1 Supra. note 44, p. 5. 
62 Ibid. 
6
.1 Supra, note 46, p. 20. 
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4) Doute sur les objectifs poursuivis par le gouvernement 
Les raisons que nous venons d'énoncer entraînèrent un désintéressement des principaux 
acteurs du réseau de la santé pour les utilités cliniques de la carte santé. Ce manque d'appui 
canalisa l'attention des intervenants sur les so lutions administratives que prévoyait l'avant-
projet de loi . Plusieurs vinrent finalement à la conclusion que l'intention réelle du 
gouvernement ne correspondait pas à celle qu 'i l annonçait publiquement. 
a) Finalité du projet de carte santé ? 
D'ai lieurs, une des opinions souvent exprimées en Commission parlementaire était que le 
volet clinique de la carte santé semblait être une artifice derrière laquelle se réfugiait le 
gouvernement pour éviter de discuter de la dimension « comptable » ou administrative du 
projet64 . De plus, le volet administratif lui-même était remis en question. 
Ainsi, certains soutinrent que les exemples d' usurpation d' identité n'étaient pas assez 
importants pour justifier l' implantation d' une nouvelle technique d'authentification des 
personnes assurées65 . Le professeur Prémont66 affirma même que : 
ces idées ineptes de contrôle d'une demande de so ins par la répression des patients 
abuseurs sont avancées dans l' unique but d'ouvrir le système public des soins de 
santé aux intérêts des sociétés à but lucratif. 
Selon elle, le gouvernement voulait ainsi, par le projet de carte santé, mettre en place les 
bases technologiques qu1 auraient permis par la suite d'appliquer certaines 
64 L. B ESSETTE, Pouvoir être mieux informés pour mieux servir el guérir, Mémoire concernant 1 'avant-
projet de loi sur la carte santé du Québec, Mémoire déposé à la Commission des affaires sociales, 2002, p. 3. 
65 Centrale des syndicats du Québec, La carle santé à microprocesseur : un chèque en blanc technologique, 
Mémoire déposé à la Com mission des affaires sociales, 2002, p. 13. 
66 M.-C. PRÉMONT, La Loi sur la carte santé du Québec : un affront à la souveraineté parlementaire et au 
principe constitutionnel de la rule of law, Mémoire déposé à la Commission des affaires sociales, 2002, p. 8. 
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recommandations du rapport de la Commission Clair, dont celles sur le partenariat avec le 
• -67 
secteur pnve . 
Entin, certains voyaient dans les outils mis à la disposition du gouvernement une manière 
de contrôler les actes médicaux posés, malgré l' assurance du ministre que ce n'était pas le 
cas68 . À ce sujet, les pharmaciens d'établissements affirmaient : 
se [métier] d' une ingérence à distance dans la pratique clinique qui prendrait la 
forme d' une régulation technocratique et centralisée des pratiques professionnelles, 
de l'application de rèlfles implacables par les ordinateurs qui laissera peu de place 
au jugement clinique6 . 
b) Place laissée à l'intervention réglementaire 
La grande place laissée dans l'avant-projet de loi à l' intervention réglementaire du 
gouvernement, que ce soit pour préciser les intervenants pouvant être habiletés à accéder au 
résumé de renseignements de santé ou les informations auxquelles leur profil donnait droit, 
jeta également de l'ombrage sur les véritables intentions du législateur. Yu le caractère 
délicat des données pouvant être obtenues par le biais de la carte santé, la loi aurait 
certainement pu faire preuve d'une plus grande transparence. 
Ce pouvoir réglementaire était qualitié de « démesuré70 » par les uns, de «chèque en 
blanc71 » par les autres. À ce sujet, l'Assoc iation des hôpitaux du Québec affirmait: 
Il nous apparaît à tout le moins inquiétant que dans un avant-projet de loi qui 
s'adresse à la collecte et à la transmission de renseignements personnels hautement 
67 Id. . p. 7. 
68 Fédération des médecins résidents du Québec, Mémoire de la FMRQ concernant 1 'avant-projet de loi Loi 
sur la carte santé du Québec, Mémoire déposé à la Commission des affaires sociales, 2002, p. 4. 
69 Supra, note 52, p. 16. 
7° Confédération des organismes de personnes handicapées du Québec, Avant-pojet de loi sur la carte santé 
du Québec, Mémoire présenté à la Commission des affaires sociales, 2002, p. 1 O. 
71 Supra, note 65. 
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sensibles, que le législateur se garde une marge de manœuvre réglementaire aussi 
grande72 . 
Cétait donc la nature vulnérable des renseignements impliqués dans le projet qui faisait en 
sorte qu ' il fallait « assurer le plus grand contrôle possible au pouvoir législatif73 • » 
5) Responsabilités des organismes impliqués dans la gestion du projet 
a) Double rôle de la RAMQ 
Un des sujets sur lequel les intervenants à la Commission parlementaire ne firent pas front 
commun est l' implication de la RAMQ dans le projet de carte santé. La fonction première 
de cet organisme est « d'administrer et d'appliquer les programmes du régime d'assurance 
maladie74 ». Cela fait d'e lle avant toute autre chose un assureur public, qui doit défrayer les 
coûts des soins de santé prodigués au Québec. Pour certains, cette fonction, de nature 
administrative, rentrait en conflit avec les nouvelles attributions que voulait lui donner le 
gouvernement dans le projet de carte santé. 
À ce sujet, l'Ordre des pharmaciens se disait obligé « de constater l'ambiguïté que 
comporte le fait qu ' un organisme payeur ait la responsabilité d' un dossier de nature aussi 
clinique75. » Cette ambiguïté était d'autant plus troublante que, dans ce dossier, la RAMQ 
était également une actionnaire dans la société Motus Technologies, promoteur 
informatique du projet76 . C'est pour éviter cette apparence de conflit d' intérêt que plusieurs 
72 Association des hôpitaux du Québec, Mémoire sur l'avant-projet de loi. Loi sur la carte santé du Québec, 
Mémoire présenté à la Commiss io n des affaires sociales, 2002, p. 1. 
73 Confédération des syndicats nationaux, Mémoire sur l 'avant-projet de loi. Loi sur la carte-santé du 
Québec, Mémoire présenté à la Commiss ion des affaires soc iales, 2002 , p. 3. 
74 Loi sur la Régie de l 'assurance maladie du Québec, L.R.Q., c. R-5, art. 2. 
75 Supra, note 53, p. 16. 
76 Supra, note 70, p. 1 1. 
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suggérèrent de confier la gestion des banques de données à un autre orgamsme, 
indépendant de la RAMQ77 . Enfin, certains se questionnaient également sur la diffusion 
qu 'a llait faire la RAMQ de la nouvelle base de données78 • 
La question soulevée ici est légitime pu1sque la RAMQ permet l'accès aux banques de 
données qu 'e lle possède déjà. L'ajout d' une banque constituée à partir des résumés de 
renseignements de santé ne ferait qu ' aiguiser l'appétit de certains pour ce genre de données . 
Tel qu 'e lle l'explique sur son site Internet, la « Régie est en mesure de fournir de 
l' information sur un grand nombre de sujets concernant les services de santé, la 
consommation de soins, les médicaments, les maladies, leur traitement79 . » Des 
rense ignements nominatifs peuvent même être fournies par la Régie à des tins d'étude, de 
recherche ou de statistique. Cependant, selon la loi , l'accès à ces informations est soumis à 
une autorisation préalable de la Commission d' accès à l'i nformation80 . 
b) Pouvoir de surveillance du Comité 
Si ce pouvoir d 'autorisation d' utiliser ces renseignements était toujours dévolu à la 
Commission, l' avant-projet de loi créait également un second orgamsme chargé · de 
surveiller l'application de la nouvelle loi. 
Pour plusieurs, le rôle de comité aurait tout simplement dû être rempli par la Commission 
d'accès à l' information81 • Contrairement au Comité nouvellement créé qui lui aurait rendu 
ses rapports annuels au ministre de la Santé et des Services sociaux, la Commission se 
77 Assoc iat ion médicale du Québec, Pour une carte santé favorisant 1 'accès à de 1 'information clinique de 
qualité, Mémoire déposé à la Commission des affaires soc iales, 2002, p 9. 
78 Id., p. 8. 
79 Régie de l'assurance maladie du Québec: <http ://www.ramq.gouv.qc.ca/crc/etudes/donnees.shtml> 
80 Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements personnels, 
L.R.Q., c. A-2. 1, art. 125 
8 1 Supra, note 72, p.7 . 
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serait rapporté directement au pouvoir législatif. Modifier la loi pour faire en sorte de 
conserver le Comité de surveillance, mais de le faire redevable à l'Assemblée nationale 
aurait également atteint de façon plus efficace 1 'objectif de transparence ici recherché. 
6) L'équilibre entre l'accès aux données et la protection de la vie privée: nœud gordien 
des renseignements médicaux 
Certains groupes conclurent leur argumentation en préconisant une introduction progressive 
de la carte santé qui débuterait par l' implantation de sa mission administrative
82
. Cette 
manière de faire fut celle employée dans l' introduction du projet de carte SESAM-Yitale en 
France. Là-bas, les professionnels de la santé peuvent déjà transmettre des feuilles de soins 
électroniques aux différents organismes d'assurance maladie afin que ceux-ci traitent les 
dossiers , et donc les remboursements aux professionnels et aux patients, plus rapidement
83
. 
Cependant, l'ajout de données médicales sur la carte des patients ne sera considéré que 
dans la deuxième phase du projet alors qu 'e lles devaient initialement en faire partie dès son 
lancement84 . 
Cependant, le 14 avril 2002, un rassemblement d ' une qumzatne de groupes s'étant fait 
entendre en Commission parlementaire faisait parvenir une déclaration commune aux 
médias85 . Dans cette déclaration , qui reprenait les arguments que nous venons d ' exposer sur 
les coûts à prévoir et les véritables intentions derrière l'avant-projet de loi , ce 
rassemblement exigeait le retrait pur et simple de celui-ci, ce qui ultimement eu lieu. Face à 
82 Supra, note 46, p.29 
83 GIE SESAM-Vitale: <http://www.sesam-vitale.fr> 
84 M. HARICHAUX , « La télétransmission des feuilles de soins», ( 1998) 34 RD sanit. soc. 496. 
85 Déclaration commune. Des professionnels, des communautés relig ieuses, des organisations de la société 
civile et des chercheurs réclament 1 'abandon de la Carte Santé proposée par Québec, Communiqué de 
presse, 14 avril 2002. 
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cette opposition importante au projet gouvernemental, il sera sûrement difficile rallier les 
signataires de la déclaration à tout nouveau projet de nature similaire. 
Néanmoins, en analysant globalement les critiques qui avaient été soulevées en 
Commission parlementaire, il est possible d 'entrevoir la véritable source du problème. 
Ainsi , les signataires de la déclaration commune affirmaient que « [c]ette carte ne répond 
pas aux besoins de la population québécoise pas plus qu 'e lle ne répond aux besoins des 
intervenantes et intervenants de la santë6. » 
Pour certains d ' entre eux, la carte santé se voulait un outil dont l' efficacité, qui aurait été 
purement administrative, ne justifiait pas les dépenses entrevues . Le volet clinique du 
projet, seul aspect véritablement intéressant pour la population, n'aurait probablement pas 
été adopté par ces professionnels suite à 1' introduction de la carte, ce désintéressement 
ayant pour cause 1 'étendue du consentement octroyé aux usagers dans la gestion de leurs 
renseignements de santé. Hors ce droit de regard très large avait pour objectif de donner 
confiance à ces usagers dans la: protection qui était accordée à ces renseignements. Il faut 
donc en comprendre que c'est l'équilibre à établir entre l' accès aux données cliniques et la 
protection de celles-ci qui constituait le véritable enjeu dans le projet gouvernemental, 
comme d ' ailleurs dans tout projet d ' informatisation des renseignements médicaux. 
Ce paradoxe était selon nous causé tout simplement par le désir de certains, notamment la 
Commission d ' accès à l' information, de faire de la protection entière de la vie privée des 
86 Supra, note 56. 
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patients une condition essentielle du projet de carte santé. La Commission avait d'ailleurs 
insisté sur ce point dans son évaluation du projet-vitrine de Laval87• 
A ce propos, une idée exprimée dans le mémoire des pharmaciens propriétaires mérite 
mention. Selon eux, le législateur envoyait un message très négatif à la population sur 
l'efficacité des mesures de protection des renseignements médicaux mises en place par le 
projet de loi en leur permettant de gérer à la pièce le contenu de leur résumé : 
Ou le législateur fait confiance aux mesures qu' i 1 propose pour protéger la 
confidentialité des renseignements, et il n'y a alors pas lieu de recourir à la gestion 
discrétionnaire par le patient ; ou il ne fait pas entièrement confiance à ces mesures, 
et alors il vaut mieux revoir celles-ci pour les rendre satisfaisantes.88 
En quelque sorte, le législateur justifiait ainsi les craintes que pouvait avoir un citoyen face 
quant à la protection qui était accordée au résumë9. 
Comme nous avons pu le constater, si plusieurs critiques se sont attardées aux aspects plus 
techniques du projet gouvernemental, la source de celles-ci demeure l'équilibre entre 
l'efficacité clinique de la solution proposée et la protection des renseignements personnels 
nécessaire à celle-ci. C' est donc sur cet aspect précis que nous devons nous attarder pour 
tenter de dénouer 1' impasse à laquelle fait face le gouvernement québécois. 
87 Supra, note 38. 
88 Supra, note 46, p. 13 . 
89 Ibid 
27 
III. Étude sommaire de l'approche européenne relative à la protection des 
renseignements médicaux 
Ainsi que nous l'avons démontré dans la section précédente, la principale p1erre 
d'achoppement de tout projet d' informatisation des renseignements médicaux se situe au 
niveau de la protection des renseignements personnels. C'est pour garantir cette protection 
que des mesures de sécurité très strictes sont instaurées. Ainsi, dans le l'avant-projet de loi 
québécois, la plupart des mesures visant à permettre la collecte et l' utilisation de 
renseignements médicaux étaient doublées de dispositions servant à limiter le plus possible 
l' utilisation de ceux-ci. 
Pour tenter de résoudre cette impasse, nous croyons bon de considérer les approches qu 'ont 
privilégiées d'autres pays dans la même situation. Pour ce faire , nous nous tournerons vers 
l'Europe afin d'examiner les mesures supranationales qu 'elle a adoptées pour garantir la 
protection des renseignements personnels tout en rendant possible l' utilisation électronique 
d' informations médicale. Suite à cette étude sommaire, nous nous pencherons sur 
l' application particulière de ces mesures par certains États, en considérant particulièrement 
l' approche norvégienne. 
1) Instauration de normes supranationales de protection des renseignements personnels 
Le 24 octobre 1995, le Conseil de l' Europe adoptait la Directive 95/46/CE sur la protection 
des renseignements personnels90 . Cette directive, qui trouve ses fondements dans la 
90 Directive 95146/CE du Parlement européen et du Conseil, du 24 octobre 1995, relative à la protection des 
personnes physiques à l'égard du traitement des données à caractère personnel et à la libre circulation de ces 
données. Journal officiel n° L 281 du 23/ Il / 1995, p. 3 1. 
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Convention européenne des Droits de I' Homme91 , instaure des normes minimales très 
détaillées qui devaient par la suite être incorporées dans le droit national des États à qui elle 
• ,. 92 
s app 1que . 
L'imposition de ces standards visait tout d 'abord à favoriser des échanges sécuritaires de 
renseignements personnels entre les pays couverts par la directive93 . Cette initiative était 
également nécessaire pour éliminer les risques d'exploitation de failles dans certaines 
législations nationales. Celles-ci auraient potentiellement pu permettre la réalisation à 
1 ' étranger de projets de recherche préalablement refusés par une commISSion d'accès à 
l'information d' un premier pays94 . De façon indirecte, les règles imposées pouvaient aussi 
avoir pour effet de précipiter l'adoption de standards similaires par des États tiers. En effet, 
la directive européenne prévoit que : 
« Personnal data shall not be transferred to a country or territory outside the 
European Economie Area unless that country ensures an adequate leve! of 
protection for the rights and freedoms of data subjects in relation to the processing 
of persona! data95 . » 
Bien qu'il ne s'agissait pas là de la première démarche communautaire en matière de 
protection des renseignements personnels, la directive européenne a instauré une 
particularité intéressante quant aux données médicales dont il est ici question. 
91 T. KI EN LE,« New forms of medical data - should be complimented by a new European privacy 
standard?», (200 1) 8 Eur. J. Health L. 27, à la p. 28. 
92 M. CANELLOPOULOU-BOTTIS, «The Implementation of the European Directive 95/46/EC in Greece 
and Medicai/Genetic Data », (2002) 9 Eur. J. Health L. 207, à la p. 208. 
9
J S. ENGELSCHION, «The Implementation of Directive 05/46/EC in Norway, Especially with Regard to 
Medical Data », (2002) 9 Eur. J. Health L. 189, à la p. 190. 
94 Supra, note 67. 
95 D. TRI BE, « Particulars issues of public health : from telemedecine to e-health - sorne legal implications », 
dans Law an/the public dimension of health, London, Cavendish Pub. Ltd, 2001, p. 361, à la page 391. 
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En effet, l'article 8 de cette directive reconnaît un statut spécial à certaines catégories 
particulières de renseignements, notamment la race, la religion, la vie sexuelle et la santë6. 
Ce statut garantit aux données de cette nature une protection encore plus importante que 
celle offerte généralement aux renseignements personnels en faisant du consentement 
spécifique de la personne concernée le standard pour autoriser le traitement de ceux-ci. 
Certaines exceptions à ce pnnc1pe sont cependant autorisées. Par exemple, il est 
spécifiquement prévu qu ' il était possible d ' utiliser les renseignements médicaux dans les 
situations où la personne concernée n' est pas apte à donner son consentement mais que ce 
traitement est nécessaire à la défense de ses intérêts vitaux. De plus, le traitement de 
renseignements particuliers par un médecin ou toute autre personne étant liée par une 
obligation de secret professionnel dans le cadre d ' activités de soins n'est pas couvert par la 
règle générale du consentement spécifique97 . 
2) Applications nationales de la Directive européenne 
Au cours des années qui suivirent l' adoption de la Directive 95/46/EC, les États membres 
de la communauté européenne s'appliquèrent à enchâsser ces nouveaux principes dans leur 
droit national. Nous examinerons ici comment certains d ' entre eux l' ont fait, en 
sélectionnant pour chacun les normes distinctives ayant été adoptées. 
96 Supra, note 68. 
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Le 18 jui Il et 2001, le ministre français de la Justice déposait un projet de loi sur la 
protection des renseignements personnel. Il visait à implanter dans le droit français les 
normes européennes de 1995. La loi française, bien qu'elle s'applique à tous les 
renseignements personnels, instaure une protection particulière pour les renseignements 
médicaux, tel que le commandait directive européenne. La Commission Nationale de 
l'Informatique et des Libertés, dont le mandat est similaire à celui de notre Commission 
d'accès à l'information, considère que les données médicales ne peuvent être utilisées que 
dans 1 'intérêt direct du patient ou avec son consentement préalable. Pour des fins de santé 
publique, de prévention ou d'administration de la santé, une simple déclaration par une 
personne liée par le secret professionnel attestant que le traitement envisagé est conforme à 
la loi serait nécessaire pour rendre valide cette utilisation sans requérir au consentement de 
tous les individus visés. Ainsi , le législateur français reconnaît un statut particulier au 
médecin , dont la bonne foi dans l' utilisation des renseignements personnels est présumée. 
Ce statut privilégié semble cependant s'effriter dans la nouvelle loi quant à l'accès aux 
renseignements médicaux par la personne dont ils émanent. En effet, depuis 1978, le droit 
français prévoyait que toute communication d'un tel renseignement devait nécessairement 
transiger par un médecin. Par exemple, un individu désirant connaître ce que contient son 
dossier chez son assureur-vie devait fournir à ce dernier le nom de son médecin pour que 
celui-ci prenne tout d'abord connaissance de son contenu. Le but de cette mesure était de 
protéger l' individu de l'annonce d' un diagnostic grave qu ' il ne serait vraisemblablement 
pas capable de recevoir correctement sans l' assistance de son médecin. Le projet de loi 
98 Sur 1 ' application française de la directive, voir : J. BOSSI , « European directive of October 24, 1995 and 
protection of medical data: The consequences of the French law goveming data processing and freedoms », 
», (2002 ) 9 Eur. J. Health L. 201. 
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déposé en 2001 rend désormais possible 1 ' accès direct à ses propres renseignements 
médicaux par un individu, tout en reconnaissant la possibilité pour un médecin de conseiller 
à son patient la présence d' une tierce personne lors d' une telle divulgation. 
b) Grèce99 
Le Parlement grec a lui aussi intégré dans son droit national, par sa loi de 1997 sur la 
protection des renseignements personnels, la classification européenne des informations 
médicales comme étant « sensibles », accordant par la même occaston à ceux-ci des 
mesures de protection particulières. Encore là, l' utilisation de ces renseignements n'est 
possible que dans les situations prévues expressément par la loi . Celles-ci incluent entre 
autres les cas d' urgence, la sécurité nationale et, fait particulier, le traitement de 
l' information médicale d' une personne détenant un poste public à des fins journalistiques. 
De plus, tout traitement exigeant le consentement spécifique d' un individu doit aussi être 
approuvé par l'organisme grec de protection des renseignements. 
c) Pays-bas 100 
Les Pays-bas, afin d' introduire la directive européenne dans leur droit national, adoptèrent 
une nouvelle loi sur la protection des renseignements personnels en l' an 2000. Cette loi 
prévoit plusieurs dérogations spécifiques au principe de base voulant qu ' il soit interdit 
d'utiliser des renseignements médicaux. Entre autres, les compagnies d' assurances et les 
régimes de compensation de lésions professionnelles peuvent traiter ses renseignements, 
tant qu ' ils le fassent par l' intermédiaire d' une personne liée légalement par une obligation 
de secret professionnel. 
99 Voir : M. CANELLOPOULOU-BOTTIS, « The Implementation of the European Directive 95/46/EC in 
Greece and Medicai/Genetic Data », supra, note 79. 
100 Voir: T. HOOGHIEMSTRA , « The Implementation of Directive 95/46/EC in the Netherlands, with 
Special Regards to Medical Data », (2002) 9 Eur. J. Health L. 219. 
32 
Une exception particulière existant dans cet État est relative à la recherche utilisant des 
données médicales. Ainsi , il est permis d' utiliser des renseignements de cette nature si la 
recherche est dans l' intérêt public, l' utilisation des données est nécessaire pour effectuer la 
recherche, les efforts nécessaires pour obtenir le consentement des individus seraient 
disproportionnés et s'il n'y a pas d'effet pervers démesurés sur les individus. Si ces critères 
sont rencontrés, il serait même impossible pour une personne de s' opposer à ce que ses 
informations soient incluses dans l'analyse. Bien que des règles un peu plus strictes que 
celles-ci s'appliquent si l' information provient d'un médecin traitant, nous remarquons que 
le législateur néerlandais a voulu favoriser la recherche médicale en adoptant des règles 
libérales sur ce sujet précis. 
Les trois États européens que nous venons de survoler ont tous implanté localement la 
directive européenne par le biais d' une loi générale s'appliquant à la protection des 
renseignements personnels, en reproduisant la catégorisation particulière pour les données 
médicales. Un autre État a dépassé cette exigence en adoptant pour sa part une loi 
spécifique à ce sujet. 
3) L'application norvégienne de la Directive 95146 101 
Comme les autres États déjà étudiés, la Norvège introduisit dans son droit national la 
directive européenne de 1995 en adoptant une loi générale sur la protection des 
renseignements personnels. Bien que ne faisant pas partie de l'Union européenne, la 
101 Voir: S. ENGELSCHION, « The Implementation of Directive 05/46/EC in Norway, Especially with 
Regard to Medical Data », (2002) 9 Eur. J. Health L. 189. 
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Norvège avait tout de même l'obligation de le faire en application d'un autre traité 
international. 
Un an après l'entrée en vigueur de cette loi, un nouveau texte législatif venait s'ajouter pour 
chapeauter de façon spécifique les renseignements médicaux. Ainsi, la première loi 
continue de s'appliquer de façon supplétive, quand la loi plus spécifique ne possède pas de 
disposition sur un sujet précis. 
Cette loi crée une série de droits individuels, entre autres les droits de consultation et de 
révision des renseignements médicaux, en plus du droit de s'objecter à certaines utilisations 
particulières. La loi explique également que ces renseignements ne peuvent être utilisés que 
pour des fins déclarées et légitimes. De plus, elle exige le consentement spécifique d' un 
individu pour permettre l' utilisation des renseignements, sauf dans les situations similaires 
à celles déjà énoncées d'urgence et de sécurité. Cependant, les règles de nécessité et de 
confidentialité, même dans ces circonstances particulières, sont très précises. 
La loi prévoit également que toute base de données contenant ces renseignements ne 
peuvent contenir de l' information qu ' avec le consentement de la personne concernée, à 
moins que cette base soit constituée par l'État. De plus, il est nécessaire d'obtenir un permis 
de 1"1 nspecteur des renseignements pour uti 1 iser ces renseignements, sauf si le traitement 
n"utilise pas de processus automatisé. 
Pour ce qui est de la recherche fondée sur des renseignements médicaux, elle n'est par 
pnnc1pe perm1se uniquement avec le consentement des individus intéressés. Ainsi, le 
Parlement norvégien a préféré préserver la confiance du public dans le secret professionnel 
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que de favoriser la recherche médicale. Cependant, le gouvernement peut autoriser 
certaines banques de données dépersonnalisées comme le Registre national du Cancer. 
Dans ces cas, les personnes concernées ont le droit de consulter leurs informations mais pas 
de s'opposer au fait d'apparaître dans la banque. 
Comme nous pouvons le constater, chaque État étudié présente des particularités sur 
certains aspects précis de la protection des renseignements médicaux. Ces spécificités sont 
normales et s'expliquent par l' importance relative qu ' a pour chacun d'eux la protection de 
la vie privée et l'accessibilité aux données médicales. Ainsi, en fonction de certaines 
valeurs propre à ces collectivités, des normes spécifiques ont été adoptées. 
Cependant, de façon générale, la directive européenne prévoit tout d'abord une protection 
spéciale pour les renseignements « particuliers » que sont les renseignements médicaux. 
Cette catégorisation a été reprise par la plupart des États européens dans des lois d'accès à 
l' information similaires aux nôtres. La Norvège a plutôt choisi de promulguer une loi 
spécifique de protection des renseignements médicaux. D'ailleurs, certains pensent qu'une 
nouvelle directive européenne devrait être adoptée pour que tous fassent de même
102
. 
Que ce changement se produise ou non, ce qu ' il nous faut retirer de cette étude est que 
l'uni fi cation des normes relatives aux renseignements médicaux en fonction de leur nature 
vulnérable plutôt que de leur lieu de conservation (privé ou public) ou que du support sur 
lequel ils se trouvent (papier ou électronique) clarifie grandement les règles d'accès et 
d' utilisation de ceux-ci. Cela permet à ces règles de s' adapter facilement à une multitude 
102 Supra, note 78, p. 36 
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d'environnements où ces renseignements peuvent être obtenus, comme il en existe dans 
tout système de soins de santé. 
IV. Pour une législation québécoise spécifique aux renseignements médicaux 
Quand nous comparons la manière de faire décrite précédemment à la situation législative 
québécoise actuelle, nous ne pouvons que constater une distinction importante. Nous 
reviendrons donc en premier lieu sur les différentes règles québécoises s'appliquant à la 
protection des renseignements médicaux. Nous proposerons par la suite l' adoption d'une 
législation spécifique pour remplacer celles-ci, en voyant là l'unique solution permettant 
d' introduire un projet d'envergure d'informatisation de données médicales. 
1) Règles de protection des renseignements médicaux actuellement applicables au 
Québec 
Le principe de la protection de la vie privée se retrouve avant tout imbriqué dans la Charte 
des droits et libertés de la personne103 du Québec : 
9. Chacun a droit au respect du secret professionnel. 
Toute personne tenue par la loi au secret professionnel et tout prêtre ou autre ministre du culte 
ne peuvent, même en justice, divulguer les renseignements confidentiels qui leur ont été révélés 
en raison de leur état ou profession , à moins qu'ils n'y soient autorisés par celui qui leur a fait 
ces confidences ou par une disposition expresse de la loi . 
Le tribunal doit, d'office, assurer le respect du secret professionnel. 
IOJ L.R.Q., c. C-12 . 
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Le statut particulier de cette loi donne une garantie quasi-constitutionnelle au principe de 
confidentialité 104, mais les applications précises découlent principalement d'autres 
législations, certaines spécifiques à ce sujet. Il s'agit tout d'abord du Code civil du Québec: 
3. Toute personne est titulaire de droits de la personnalité, tels le droit à la vie, à l'inviolabilité 
et à l'intégrité de sa personne, au respect de son nom, de sa réputation et de sa vie privée. 
Ces droits sont incessib les . 
Les renseignements personnels de nature médicale qui sont détenus par les orgamsmes 
publics, tel que la RAMQ, sont couverts par la protection de la Loi sur l'accès aux 
documents des organismes publics et sur la protection des renseignements personnels alors 
que ceux détenus par les cliniques privées sont plutôt protégés par Loi sur la protection des 
. 1 d 1 . ,f05 renseignements personnes ans e secteur pnve . 
Enfin, c'est une autre loi 106 , plus spécifique, qui protège les dossiers médicaux conservés 
dans hôpitaux et les CLSC : 
19. Le dossier d'un usager est confidentiel et nul ne peut y avoir accès, si ce n'est avec le 
consentement de l'usager ou de la personne pouvant donner un consentement en son nom, sur 
l'ordre d'un tribunal ou d'un coroner dans l'exercice de ses fonctions , dans le cas où la présente loi 
prévoit que la communication de renseignements contenus dans le dossier peut être requise d'un 
établissement ou dans le cas où un renseignement est communiqué pour l'application de la Loi sur 
la santé publique (chapitre S-2.2). 
Pour ce qui est de la protection des dossiers médicaux conservés sur support informatique, 
la Commission d'accès à l' information et le Collège des médecins ont tous deux rendus 
publics des règles de base devant être appliquées par les intervenants du réseau soumis à 
104 Supra, note 4, p. 47 . 
105 L.R.Q. , c. P-39.1. 




• Enfin, les codes de déontologie des différents ordres professionnels du réseau de la 
santé possèdent eux aussi des articles portant sur le secret professionnd
08
. 
L "entrée en vigueur de l'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec, aurait par son 
article 65, ajouté un autre niveau de complexité qui aurait peut-être appliqué au résumé de 
renseignements de santé une dérogation spécifique à l'article 19 de la Loi sur la santé et les 
services sociaux, elle-même sous le couvert d' une dérogation des règles plus générales de 
la Loi s'appliquant aux organismes publics. D'ailleurs, puisque le législateur n'est pas 
censé parlé inutilement, les dispositions de la nouvelle loi auraient certainement créé un 
régime particulier à ce système 109. 
2) Pourquoi adopter législation applicable à toutes les situations 
Face à ce constat, nous faisons notre cette interrogation de l'Association sur l'accès et la 
protection de l' information: 
Nous nous demandons comment les responsables de l'accès et de la confidentialité 
dans le secteur de la santé vont s'y retrouver dans ce dédale de règles de 
confidentialité. Comment feront-ils pour savoir que les renseignements qu ' ils ont en 
main proviennent du dossier clinique du patient et non du résumé des 
renseignements de santé pour lesquels la confidentialité est plus sévère ?
110 
La Commission d'accès à l' information reconnaît depuis plusieurs années cette difficulté de 
se retrouver parmi toutes ces obligations légales
111
• L'exemple qu'elle donnait dans son 
107 Supra, note 4, p. 48. 
108 Ibid 
109 Association sur l'accès et la protection de l'information, Mémoire présenté dans le cadre de la 
consultation générale sur l 'avant-projet de loi sur la carte santé au Québec, Mémoire déposé à Commission 
des affaires sociales, 2002, p. 14. 
11 0 /d. , p.16. 
111 Elle l'évoquait déjà dans ses avis sur le projet de Laval. 
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mémoire devant la Commission des affaires sociales l' illustre particulièrement bien 112 • 
Dans celui-ci, une personne se présente à l' urgence. Si le médecin traitant décide de le 
transférer vers un autre hôpital faisant partie du même établissement, aucun consentement 
n' est requis. Cependant, s'il désire le transférer vers un autre centre hospitalier hors du 
même établissement, le patient devra consentir à ce que son dossier le suive. Si, pour 
effectuer un suivi suite à son congé, cette personne doit choisir entre aller voir un médecin 
en cabinet privé ou un autre au CLSC, il choisira en même temps quelle série de règles 
s'appliqueront. 
Hors, malgré la multitude de loi s et de règ les qui pouvait s'appliquer dans ces circonstances 
en matière de renseignements médicaux, aucune d' entre elle, et particulièrement la Loi sur 
les services de santé et les services sociaux, ne satisfait vraiment les exigences particulières 
des nouvelles technologies de 1' information 113 • 
Bien que l'ensemble de ces règles soit en place pour protéger presque uniquement les 
usagers du réseau de la santé, leur prolifération contrevient finalement à cet objectif. En 
effet, du point de vue d' un patient, l'expectative de confidentialité demeure toujours la 
même dans le privé comme dans le public puisqu ' il est toujours question de protéger les 
mêmes renseignements. Toute incertitude à ce niveau peut même nuire au traitement du 
11
" Com mission d'accès à l' information, Mémoire de la Commission d'accès à 1 'information concernant 
l'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec, Mémoire déposé à Commission des affaires sociales, 2002, 
p. 27. 
113 Commission de l'accès à l' information, Avis de la Commission d'accès à 1 'information concernant 
1 'implantation de la carte d'Accès santé à microprocesseur et la contribution de la Régie de 1 'assurance 
maladie du Québec à la modernisation du système de santé et des services sociaux, 2000, p. 1 O. 
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patient car celui-ci pourrait, pour cette ratson , ne pas dévoiler à son médecin toute 
l' information dont celui-ci aurait besoin pour le soigner correctement114 • 
Néanmoins, en ce moment, par un simple choix technologique souvent basé sur des 
considérations économiques ou matérielles, la protection accordée aux renseignements 
personnels pourrait en être affectée. Ainsi , dans le plus récent projet québécois, la décision 
de centraliser la banque à la RAMQ plutôt que de relier ensemble les dossiers en les 
laissant dans les centres hospitaliers faisait en sorte que c'était la loi sur les organismes 
publique qui s'appliquait plutôt que la Loi sur la santé et les services sociaux
115
. 
C'est pour éviter ce genre de situation que le Workgroup for Electronic Data lnterchange, 
mandaté par le gouvernement américain pour trouver une solution au casse-tête de nos 
voisins en la matière, proposa d'adopter une loi centrale portant spécifiquement sur ces 
renseignements : 
« [that would] apply to the collection, storage, handling and transmtsston of 
individually identifiable health care data, including initial and subsequent 
disclosures, in electronic transactions by ali public and private payors, providers of 
health care and ali other entities involved in the transactions [ .. . ] 11 6 » 
Cette recommandation aurait d'ailleurs dû être élargie pour inclure les dossiers papier car 
les principes de protection devraient toujours être les mêmes, quel que soit le support sur 
1 1 d . ' 11 7 eque un osster est conserve . 
114 S. ALPERT, « Smart Cards, Smarter Policy . Medical Records, Privacy, and Health Care Reform », (1993) 
Hastings Cent. Rep 13, à la p. 14. 
11 5 Fédération des infirmières et infirmiers du Québec, La Carte santé: trop de non-dits. Format PDF. 
Disponible sur Internet: <http: //www.fiiq .qc .ca/documents/brochures/cartesante_f.pd f> 
116 D.C. ANDRESEN , « The Computerization of Health Care: Can Patient Privacy Survive?», ( 1993) 26 J. 
Health Hosp L. 1, à la page 8. 
11 7 A.A. WALLER et O.K . FULTON,« The Electronic Chart: Keeping it Contidential and Secure », ( 1993) 
26 J. Health Hosp L. 104, à la page 106. 
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La seule différence entre ces deux sortes de documents se situe au niveau du type de risques 
qu ï ls courent. Ainsi, « computerization reduces sorne concerns about privacy of persona! 
health information while increasing others
118
• » En effet, les risques de consultation 
illégitime par de nombreuses personnes d ' un dossier papier sont faibles à cause du contact 
physique nécessaire avec le dossier. À l' inverse, les mesures techniques de sécurité qu ' il est 
poss ible d'imposer à un dossier électronique, même s'il est centralisé, font en sorte qu ' il est 
plus difficile d'y accéder. Cependant, une fois le système pénétré, il est beaucoup plus 
facile d'obtenir de larges quantités d' informations. 
Le modèle législatif européen permet de solutionner cette problématique. En effet, dans ce 
type de législation, ce n'est pas la méthode mais l' acte comme tel qui est prohibé ou limité, 
peu importe la technologie avec laquelle il est posé. Ceci permet d'avo ir une législation qui 
ne devient pas inefficace suite à une nouvelle avancée technologique. 
Ce modèle permettrait également la clarification des droits et des obligations de tous. 
Comme nous croyons l'avoir démontré, dans la structure législative québécoise qui aurait 
existé suite à l' adoption de l'avant-projet de loi sur la carte santé, la protection accordée 
aux renseignements médicaux aurait varié selon qu ' ils soient conservés électroniquement 
ou sur papier, dans un établissement privé ou public . Le consentement souvent nécessaire à 
l'utilisation des données médicales doit être éclairé et fondé sur de l' information juste. 
Dans ce cadre, pour qu ' un usager puisse connaître réellement ses droits, il aurait donc dû 
s'enquérir à propos de tous ces sujets et comprendre les implications des informations qu'il 
aurait reçues. Cela nous semble en pratique impossible. En fait, l'absence d' une règle 
118 L. SWEENEY, « Weaving Technology and Policy Together to Maintain Confidentiality », ( 1997) 25 J.L. 
Med. & Ethics 98, à la page 99. 
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uniforme impose un lourd fardeau sur toutes les personnes en présence, les professionnels 
devant s'assurer de la compréhension de leur client lors de leur signification de 
consentement 11 9• 
3) La place donnée au consentement du patient 
Le système de consentement qui était prôné par la Commission d 'accès à l'information 
dans les projets-pilotes québécois ainsi que dans le projet de carte santé à l'étude 
contournait cette difficulté en proposant un consentement illimité aux usagers face à son 
résumé de renseignements de santé. Ce faisant , toute l' utilité clinique s'en est trouvée 
affectée. 
De plus, cette règle de consentement permettant à un usager de corriger ou de retirer toute 
information comme il le désire dans son résumé de renseignements de santé, aurait créé un 
dangereux précédent. En effet, bien qu 'elle ne se serait pas appliquée aux dossiers 
hospitaliers couverts par la Loi sur les services de santé et les services sociaux, cette règle 
serait allée à 1 'encontre de la jurisprudence actuelle sur le sujet. Celle-ci reconnaît 
uniquement que le droit de rectification prévu dans les lois en vigueur ne s' applique qu 'aux 
renseignements objectifs et non aux appréciations subjectives. L'avant-projet de loi ne 
faisant pas cette dis~inction, tout renseignement aurait alors dû être effacé sur demande 120 • 
110 L.O. GOSTIN, « Health Information Privacy », ( 1994-95) 80 Cornell L. Rev . 451 ., à la p. 516. 
12° Chambre de commerce du Québec, L ·avant-projet de loi Loi sur la carte santé du Québec, Commentaires 
déposés à Commission des affaires sociales, 2002, p. 3. 
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À ce sujet, il est bon de rappeler, comme le tàisait le professeur Si cotte 121, que le patient 
n'est habituellement pas un expert, capable de saisir toutes les nuances de l'utilité des 
données présentes à son dossier et il ne peut pas connaître les impacts possibles que peut 
entraîner l'absence d' une information spécifique à son dossier. C' est pourquoi il serait bon 
de limiter le consentement des individus pour permettre uniquement de consulter et de 
rectifier ses informations personnelles. En contrepartie, des règles générales ne permettant 
que la collecte légitime et nécessaire de renseignements médicaux permettraient selon nous 
d'obtenir le compromis qui a tant manqué durant l'étude du projet de carte santé du Québec 
Comme plusieurs États européens l'ont fait, les collectes perm1ses par une nouvelle loi 
pourraient inclure des finalités de recherche médicale ou de santé public. Dans le cadre 
d'un système de santé universel comme le notre, c ' est le rôle de l' État d'améliorer le bien-
être collectif dans les cas où les individus ne peuvent pas le faire individuellement
122
. Ce 
serait un autre exemple de compromis permettant à tous d' accepter l' instauration d' un 
véritable système d'informatisation centralisé des renseignements médicaux. 
C'est pourquoi une règle de base très stricte qui établirait comme principe l' impossibilité 
d' utiliser les renseignements médicaux, nuancée d'exceptions concernant le traitement 
médical , la recherche, la sécurité, la santé publique et d' autres valeurs fondamentales, serait 
plus adaptée que l' actuel tissu législatif québécois. En se fondant sur les mêmes principes 
fondamentaux qu 'aujourd ' hui, soit la Charte québécoise et l'obligation de secret 
professionnel des codes déontologiques, elle permettrait d' atteindre cet équilibre tant 
121 Supra, note 50, p.7. 
122 Supra, note 119, p.515. 
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recherché entre la protection des renseignements médicaux et l' amélioration de l' efficacité 
du système de santé que désirait réaliser le projet de carte santé du Québec. 
44 
Conclusion 
La modernisation du réseau de la santé passe inévitablement par une plus grande place 
laissée à l' informatisation. Depuis plusieurs années, le Québec s'est positionné 
mondialement, entre autres à l'aide du RTSSS, comme un chef de file dans ce domaine. 
Malgré cela, le travail à ce niveau est loin d'être complet et il nous faudra ultimement y 
incorporer tous les acteurs du réseau de la santé, notamment les cabinets des médecins 
omnipraticiens 123 . Ainsi, d' un point de vue informationnel du moins, les distinctions entre 
les atouts publics et privés du réseau s'en trouveront amoindris. 
En étudiant l'échec de la plus récente démarche entreprise par le gouvernement québécois 
afin de moderniser le dernier échelon du réseau, soit en octroyant aux citoyens québécois 
une carte santé à microprocesseur, nous avons pu constater que la principale difficulté 
rencontrée ne relève pas d' un aspect technique. Elle résulte plutôt d' un fragile équilibre 
entre deux valeurs fondamentales : l' accessibilité constante aux meilleurs soins de santé 
possibles et la protection de la vie privée des personnes nécessitant ces soins. 
Si certains pensaient que le droit à la vie privée devait laisser place au droit à la santé, 
d'autres semblaient préconiser la position inverse, soit une préservation importante de la 
protection de la vie privée, même si cela entraînait une moins grande efficacité dans la 
dispense des soins de santé. 
m «À peine 15 % des omnipraticiens utilisent actuellement un dossier clinique informatisé dans leur cabinet 
et 2 1 % Internet » et «Actuellement, aucun cabinet médical privé n' est rattaché au Réseau de 
téléco mmunications sociosanitaire (RTSS). » dans: Fédération des médecins omnipraticiens du Québec, 
Mémoire à la Commission des affaires sociales sur l 'avant projet de loi intitulé Loi sur la carle santé du 
Québec, supra, note 44, pp. 2-4. 
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C' est aux politiques que reviedra l' ardue tâche de trouver le juste équilibre entre ces deux 
valeurs. Cependant, contrairement à d ' autres situations où ce genre de choix dû être fait, 
nous ne croyons pas possible l' imposition d'une solution sans le ralliement d ' une grande 
majorité des intervenants du réseau. En effet, le succès de la démarche entreprise dépend 
avant tout dans l'adoption et de l' utilisation quotidienne de tout nouveau système par ceux-
Cl. 
Ainsi , si l'on désire faire un succès de tout projet d'informatisation à grande échelle des 
renseignements médicaux, il faudra tenter de trouver un compromis qui rendra la 
proposition acceptable de tous. Nous croyons qu ' il manquait à la démarche entreprise 
récemment par le gouvernement québécois la fondation nécessaire pour atteindre ce 
compromts, c ' est-à-dire une législation québécoise spécifique assurant la protection des 
renseignements médicaux. L' adoption d'une telle législation, qui ne ferait plus dépendre la 
protection dont bénéficient les renseignements médicaux de l'endroit ou du support où ils 
sont conservés, permettrait par la suite de construire un projet d ' informatisation de ces 
renseignement d ' une envergure encore plus importante que ce que prévoyait le plus récent 
projet québécois. 
L'empressement de distribuer une carte santé à microprocesseur dont faisait preuve le 
gouvernement lors du dépôt de l' avant-projet de loi dont il fut ici question a 
malheureusement fait dévier le débat vers une option technologique qui ne représente 
qu'une infime partie du casse-tête que représente l' informatisation des données médicales. 
Heureusement, cet empressement semble s ' être atténué suite à la levée de boucliers à 
laquelle nous avons assisté. Malgré cela, l' idée demeure et continue d'évoluer. 
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Ainsi, la RAMQ déposait le 30 avril 2003 une étude où elle offrait «un portrait le plus 
complet possible des coûts et des bénéfices financiers et non financiers engendrés par la 
réalisation du projet Carte santé du Québec. »124 Cette analyse, dont l' inexistence au 
moment des travaux en Commission parlementaire fut sévèrement critiquée, ouvre la porte 
à des alternatives aux technologies proposées dans l' avant-projet de loi en plus de 
compléter les chiffres avancés précédemment. 
Cependant, le Dr Philippe Couillard, nouveau ministre de la Santé et des Services sociaux, 
annonçait récemment qu ' il renonçait pour au moins un an à introduire une nouvelle carte 
santé 125 • Celui-ci , voyant la « carte à puce [comme] n'étant finalement que la clé d' accès 
aux données 126 », exigera que d 'autres éléments soient mis en place avant de l' instaurer. 
Nous ne pouvons qu ' espérer qu ' une législation spécifique portant sur la protection des 
renseignements médicaux fasse partie de ceux-ci . 
124 Régie de l' assurance maladie du Québec, Étude coûts-bénéfices Projet Carte santé du Québec, 30 avril 
2003. Format PDF. Disponible sur Internet: 
<h ttp :/ /www .ramq .gouv .qc.ca/crc/regie/depl ian tlsom mai reexecuti fJ0-04-03 . pdt> 
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